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EDITORIALE 


Inclusione: 
solidarietà ordinaria 


di Cristina Tersigni 


In una recente occasione formativa proposta dalla 
diocesi di Roma ai catechisti, con il titolo “Le abilità che 
includono”, religiosi e laici, professionisti e amici sotto 
lineavano il valore della persona con disabilità all'inter 
no della comunità cristiana e la necessaria solidarietà tra 
i componenti di una comunità che, proprio se cristiana, 
per principio non si scelgono, non si dividono per cate 
gorie, che sono solidali gli uni con gli altri anche in quan 
to fratelli nello stesso Battesimo. La Chiesa, sottolineava 
don Andrea Lonardo, battezza senza distinzione di età, 
salute, capacità cognitiva, condizione sociale... perché sa 
che la Grazia che ne deriva è fortemente necessaria all'es 
sere umano; quel Battesimo racchiude una promessa di 
salvezza che offre dignità a prescindere dalle abilità che 
possiamo avere e o no. Ma impegna la comunità ad esse 
re pienamente solidale nelle varie esperienze che la vita 
ci chiama a vivere e la disabilità, ricordava nella mede 
sima occasione il dott. Riva dell'Ass.ne l'abilità, non è 
una malattia che richiede solo risposte ad hoc, ma una 
condizione umana che richiede molte risposte ordinarie. 
Risposte ordinarie e solidali sono anche quelle per cui 
quest’associazione è riuscita a creare una rete di famiglie 
che supportano altre famiglie per un tempo di sollievo, ad 
esempio nel fine settimana, prendendo con sé il figlio con 
disabilità. E continuava sottolineando che, alla sofferenza 
ineludibile che pervade i genitori al primo comunicato 
della problematiche del figlio, l'unica possibilità è provare 
a dare un significato a quella sofferenza: e questo signifi 
cato non basta sia il medico o lo psicologo o l'insegnante a 
darlo... occorre sia anche dato dagli amici e dal resto della 
comunità (“da un prete, da un amico”, chiedeva appunto 
una mamma), come fratelli più che come volontari. Per 
ché l'identità di quel bambino e della sua famiglia abbia 
il suo significato, la sua narrazione, il suo tempo e il suo 
spazio, nella storia di salvezza di cui facciamo parte. OL 
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DIALOGO APERTO 


Purtroppo sono anni un po' duri per tutti, le 
tredicesime se ne vanno per pagare assicu- 
razioni varie, bollette ecc. La rivista Ombre 
e Luci quando ho tempo la leggo sempre 
volentieri e se posso la faccio anche girare. 
Ho letto con piacere gli articoli su Marian- 
gela Bertolini, ne conservo un caro ricordo, 
anche per tutto l'interesse che ha avuto per 
il gruppo di incontro di Abano S. Lorenzo, 
che però non è approdato a niente. Oggi tut- 
ti siamo molto impegnati e ognuno di noi 
ha un problema a casa: genitori anziani da 
accudire, figli disabili o nipoti da seguire, 
quando non è lui stesso ammalato e biso- 
gnoso di cure, come sta succedendo a me 
in questo periodo. A Natale ho fatto fatica 
ad organizzare un incontro di Fede e Luce 
qui ad Abano, adesso qualcuno non vuole 
più pregare, per qualcuno è diventata una 
moda definirsi laico. 
Vi saluto cordialmente. 
Paola Spadati 


@ 


Cara Mamma, 

avrei tanto voluto scriverti ancora una let- 
tera: sarà questa l'ultima. La scrivo ora per 
ricordarti. Sei stata una persona profonda, 
colta ma umile, discreta, aperta, generosa, 
gentile e affabile con tutti, ricca di ironia e 
molto piacevole nella conversazione. Inol- 
tre sapevi scrivere molto bene. Memorabili 
i tuoi quadernetti di viaggio. 

Avrei voluto ringraziarti ancora per tut- 
to quello che sei stata per me, per ciascuna 
di noi, tue figlie, e non solo per questo, ma 
anche per come hai vissuto con coerenza 
e per quanto ci hai trasmesso: il coraggio, 
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la fede; l'amore per la vita, per la verità, il 
bene, il bello; l'amore per lo studio; il buon 
senso, la modestia. Tutto questo ci ha pro- 
fondamente segnato. 

La tua vita è stata una vita per gli altri: 
una vita donata. Nella tua famiglia sei stata 
educata a preoccuparti del bene altrui, in- 
fatti, fin da piccola cresciuta, con la mam- 
ma inferma, con l'aiuto di tuo papà, il non- 
no, sei stata attenta ai bisogni di quelli più 
in difficoltà. Da questo nostro nonno, che 
non abbiamo conosciuto, un vero idealista, 
socialista della prima ora, hai ricevuto una 
grande lezione di amore e di rispetto per la 
vita, di accoglienza delle differenze e un for- 
te senso per la giustizia. Era bello ascoltare i 
ricordi della tua infanzia, sulla tua famiglia. 

Hai studiato con passione fino a lau- 
rearti alla Cattolica, per poi indirizzarti 
all'insegnamento. Non erano molte le don- 
ne che allora andavano all'università. Ma 
una volta sposata e divenuta madre ti sei 
dedicata totalmente alla famiglia, a noi. Di 
fatto eri il perno della casa. Hai scelto di la- 
sciare l'insegnamento, pur soffrendo a volte 
nel tuo ruolo di massaia affaccendata, che 
per altro hai svolto con grande dedizione e 
cura, vicina a ciascuna di noi. Sei stata una 
mamma d'oro. 

Adesso lassù siete in tanti, della nostra 
famiglia siete già in tre: la piccola Mercede, 
morta a pochi mesi dalla nascita, papà e 
tu. Quando ero piccola mi ricordo che di- 
cevo che essendo arrivata per ultima dove- 
vo recuperare, rispetto alle altre sorelle, il 
tempo e il tuo affetto, senza rendermi conto 
che, proprio perché più piccola di tutte, go- 
devo, come capita sempre ai piccoli, di tut- 
te le attenzioni in abbondanza. Così penso 
ora alla piccola Mercede, pronta a venirti 
incontro con il papà, piena di gioia nel ri- 
abbracciarti. 


Per voi, la sua morte improvvisa è stata 
un grande dolore da cui, con molta fatica, 
ti sei ripresa. Poi sono arrivate Lia, Anna, 
Maria ed io. La vita ti ha riservato tan- 
te prove, ma anche tante sorprese. Con il 
papà vi siete impegnati a fondo perché Ma- 
ria potesse vivere, crescere e guadagnare 
in autonomia, quando ancora gli aiuti nei 
confronti delle persone diversamente abili, 
erano ben pochi; qui la vostra fede, l'amore 
e il coraggio hanno vinto. 

Ripenso ai parenti, da bambina, essendo 
figlia unica, avevi tanti cugini con cui gio- 
cavi volentieri; alle amiche della tua infan- 
zia e dell'università, i cui legami sono du- 
rati una vita; alla comunità parrocchiale, 
frequentata da te e da papà assiduamente, 
che ci avete insegnato ad amare; al grup- 
po familiare di amici extra-parrocchiale, 
che qualche volta facevano tappa anche a 
casa nostra; agli amici di Fede e Luce così 
importanti sul fronte della solidarietà e ai 
molti conoscenti: in tanti ti hanno voluto 
bene e ti hanno stimato. Sapevi consigliare 
gli altri con semplicità, distinguere con vera 
saggezza ciò che è prezioso da ciò che non 
lo è; sapevi farti vicina al prossimo senza 
darti importanza. 

Unica del nostro parentado hai toccato i 
100 anni. E questa è stata una festa per tut- 
ti, che io ho vissuto restando in monastero, 
ma unita a te, nella gioia e nella preghiera. 
Sei stata proprio tu a scegliere una frase di 
S. Agostino, un santo che hai tanto studiato 
e molto amato, e sul quale hai tenuto del- 
le lezioni all'Azione Cattolica parrocchiale. 
Parla di te. Dice: “Insegnami la dolcezza 
ispirandomi la carità, insegnami la disci- 
plina dandomi la pazienza e insegnami la 
scienza illuminandomi la mente” 


Virginia e Gino Goffi, 
sempre partecipi a Fede e Luce 


A me ricorda che un vero maestro è una 
persona che rimane aperta, sempre in cam- 
mino, perché consapevole che quello che ha 
imparato, nella vita e dalla vita, è poco ri- 
spetto a ciò che può ancora imparare e tra- 
smettere agli altri fino all'ultimo giorno. 

Così è stato per te, vera maestra di vita. 
Grazie, Mamma! Rendo grazie a Dio per 
te e per Papà, insieme a tutti coloro che vi 
hanno conosciuto ed amato! 

Dal profondo del cuore 

Suor Maria Chiara, la più piccola! 
Pralormo, 21 luglio 2016 


Cari amici, 

ho vissuto delle emozioni incredibili in un 
fine settimana che cercherò di raccontare. 
La prima, il sabato: ci siamo recate presso 
la Storta, diocesi di Porto-Santa Rufina, ad 
un incontro di formazione per catechisti... 
ho aiutato la mia carissima famiglia di 
Fede e Luce nel far capire l'importanza di 
tendere la mano alle persone con disabili- 
tà, che non è sbagliato, anzi. Da noi ragazzi 
con una disabilità è ben accetto più un ge- 
sto fatto con il cuore. Ad esempio nel darmi 
l'occasione di farmi conoscere per quella 
che sono dentro e non fuori. 

È io per questo dico mille volte grazie Gesù 
per queste persone che per noi e le nostre fa- 
miglie sono come degli angeli caduti dal cielo. 

La domenica c'è stato un incontro molto 
particolare, perché a Santa Silvia sono ve- 
nuti quattro miei cari amici della parroc- 
chia dei Santi Cirillo e Metodio. | loro nomi 
sono Marco, Alessandra, Arman ed Eleono- 
ra e per me, portare loro, è stato un'emo- 
zione incredibile. Stare una giornata con 
loro e fargli vedere un'altra parte di me 
come persona ma allo stesso modo vedere 
loro interessati a Fede e Luce è stata per me 
una doppia emozione perché ho capito che 
mettersi in gioco non è sbagliato se ti fa cre- 
scere la fiducia in te stessa. 

È la cosa più bella è stata vedere vede- 
re loro che erano molto interessati a capire 
come è nata Fede e Luce, come lo sono stata 
con loro nel capire come è nato il gruppo Gio- 
vani nella parrocchia dei Santi Cirillo e Meto- 
dio. Anche per questo ringrazio Fede e Luce! 

Antonietta Pantone 
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Avere un posto 


nella società 


di Mariangela Lopizzo 


‘idea che manca nella no 
<< [ue cultura e nella società 

è che i ragazzi disabili, auti 
stici, con sindrome di down... tutti, han 
no bisogno di sentire di avere un ruolo 
nella società. Sentirsi utili. Svolgere un 
lavoro, qualcosa che sia alla pari con gli 
altri. Nessuno, se assistito, si sente parte 
della società: piuttosto si sente un re 
ietto. È bello fare festa, divertirsi; a mio 
figlio piace molto fare festa, ma poi gli 
piace anche far vedere che sa fare qual 
cosa: gli piace mettere a posto, aiutare 
in cucina, partecipare come gli altri alle 
cose della vita o si annoia.» 
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Carlo con Pietro e Nicolò 


Comincia così il colloquio con Ma- 
riangela Lopizzo, moglie di Vincenzo, 
mamma di Carlo (nella sindrome dello 
spettro autistico) e Chiara, e insegnan- 
te di sostegno polivalente in una scuo- 
la media romana. Sorella di Ruggero, 
mancato qualche anno fa, con proble- 
mi di autismo. 


Nel corso di un lungo incontro-in- 
tervista, ci ha raccontato molto della 
sua famiglia e della vita di e con Car- 
lo. Abbiamo dovuto scegliere tra i tanti 
argomenti trattati, ma speriamo di po- 


ter riproporre in altre occasioni le tante 
realtà che Mariangela ha messo in luce 
con i suoi occhi da mamma, sorella e 
insegnante. 


«Carlo ha 21 anni, frequenta l'istituto 
alberghiero perché gli piace la cucina. 
Potrà restare fino al compimento dei 23 
anni se la scuola è d'accordo. Da picco 
lo, ogni volta che andavamo in un ri 
storante, si infilava sempre nelle cucine 
per guardare, era curiosissimo di come 
facevano le pizze. A casa stava sempre 
in cucina per aiutarmi a preparare e 
mettere a posto. Ho sempre cercato per 
questo di fargli fare un laboratorio di 
cucina e all’inizio frequentava la Locan 
da dei Girasoli. Il cuoco mi propose di 
mandarlo una o due volte a settimana, 
accompagnato dalla nostra operatri 
ce, senza alcun compenso, per qualche 
semplice attività di cucina. Quando poi 
un consorzio prese in gestione il locale, 
mandarono via tutti, salvo due ragaz 
zi down. Dissero di non poter fare as 
sistenza. Provai a spiegare che non era 
questo che cercavo... ora prendono solo 
i ragazzi con sindrome di Down da un 
altro istituto alberghiero. Le associazio 
ni di ragazzi down sembrano ghettiz 
zanti a volte... come quella dei sordi, dei 
non vedenti... posso capirli ma dovrem 
mo imparare a stare con tutti. 

In seguito mi sono rivolta ai centri so 
ciali, famigerati ma molto accoglienti. Fino 
allo scorso anno andava una volta a set 
timana, sempre accompagnato dalla sua 
operatrice, per preparare le cene. C'era 
una persona disponibile e brava in cucina 
che lo conosceva e organizzava il lavoro di 
conseguenza. Ora lei non ha più un orario 
preciso, il lavoro non è più organizzato per 
tempo dai volontari che la sostituiscono e 
non posso più mandare Carlo. 


INCLUSIONE dg 


Adesso segue un laboratorio a casa 
di una terapista occupazionale, non in 
casa nostra, altrimenti questa attività 
perderebbe valore ai suoi occhi. 

Sei anni fa ha cominciato le supe 
riori. Non aspiravamo ad un attesta 
to né ad un diploma, sapevamo che 
sarebbe stato impossibile. Il primo 
anno era in un istituto agrario e poi 
abbiamo cercato un’altra scuola con 
programmi più adatti e poiché la ter 
ra non interessava a Carlo; ho cer 
cato un alberghiero: aveva diritto a 
scegliere una scuola che gli piacesse, 
come aveva fatto sua sorella. Alla fine 
abbiamo trovato l'istituto giusto e or 
ganizzato l'inserimento con il nostro 
assistente specialistico. Normalmente 
l'insegnante di sostegno programma il 
lavoro e l'assistente lo coadiuva quan 
do non è presente; nel caso di ragazzi 
non autosufficienti, l'assistente segue 
anche il ragazzo nelle sue necessità. 
Nel caso di Carlo, il lavoro è al contra 
rio. Gli assistenti spesso sono laureati 
in psicopedagogia o educatori. Il suo 
assistente, formato nel metodo ABA, 
istruiva l’insegnante di sostegno - che 
ogni anno cambiava - e indicava come 
lavorare con lui. 

Carlo, fino ai tre anni era un bam 
bino normale, parlava, cantava, seguiva 
le storie, poi, intorno ai 4 anni e mezzo 
ha cominciato a chiudersi in se stesso 
ca regredire... non capivamo cosa fosse 
accaduto. Sembrava una problematica 
di tipo psicologico perché la sorella mi 
nore in quel periodo cominciava a par 
lare; dopo una lunga attesa mi dissero 

Suo figlio ha la DGS... — Che cos'è? 
Disturbo generalizzato dello sviluppo 
Sì, ma che cos'è? — Vada dalla segreta 
ria che le darà due indirizzi 
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Mio figlio è ancora in lista di attesa a 
quei due indirizzi, non mi ha mai chia 
mato nessuno. 


Cominciammo con la logopedia ma 
a Carlo non serviva. Si richiudeva in se 
stesso, si raccontava storie a modo suo, si 
stereotipizzava, non identificava i colori. 

Prima mi chiedeva le cose, era cu 
rioso, disegnava alcune cose, seguiva 
tutto... Poi perse interesse e cominciò a 
regredire e noi iniziammo a girare per 
medici che non ci diedero alcun consi 
glio. Gli psichiatri meno che mai. Dove 
7a regredire perché era il decorso della 
malattia, o perché non lo facemmo la 
vorare per tempo? Non lo saprò mai. È il 
mio coltello nel cuore, continuo. 


A settembre è sempre un problema: 
noi lavoriamo e Carlo invece non ha 
scuola; gli operatori si devono ancora 
organizzare, la sorella è impegnata ne 
gli studi... Visto che Carlo adora la non 
na sono partiti insieme per un campo 
Fede e Luce ed è andata benissimo. Mia 
madre ha 87 anni e continua ad andare 
in comunità dai tempi di mio fratello 
Ruggero; per lei è come una seconda 
famiglia. Al campo c'erano ragazzi pure 
più piccoli di Carlo ma lui è un bam 
binone e si è trovato bene con loro. Ha 
bisogno del suo gruppo di riferimento 
ma gli piace stare con gli altri, proprio 
tanto, al di fuori di mamma e papà. 
Anche quando gli operatori mi devo 
no parlare, lui si scoccia, ha piacere a 
stare con loro e comincia ad attuare 
comportamenti-problema. Gli ho in 
segnato a dire “va via, lasciami stare” 
piuttosto che fargli creare un compor 
tamento-problema; oppure “aiutami” 
che spontaneamente non avrebbe det 
to. Così quando comincia ad andare in 
tilt, chiede aiuto e crolla il problema. 
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"Tutti hanno 
bisogno di avere 
un ruolo nella 
società e di 
sentirsi utili" 


Quando mio fratello era giovane, 
eravamo una delle poche famiglie che 
lo portavano in giro. Una ragazza ame 
ricana nostra ospite, circa trent'anni 
fa, mi chiedeva — Ma qua i ragazzi disa 
bili non ci sono?-. In effetti era anche 
inopportuno portarli in chiesa, in giro 
davano fastidio, i genitori si vergogna 
vano, non sapevano gestirli. Ultima 
mente l'atteggiamento sta cambiando. 
Li vediamo di più nelle scuole, per stra 
da... certo, ancora non lo vengono a cer 
care a casa... Fin tanto che frequentava 
le medie, Carlo era invitato alle feste 
ma alle superiori ormai ognuno va per 
conto proprio ed è sempre più diffici 
le invitare i compagni. Dentro scuola 
però lo cercano; si sono anche arrab 
biati perché l'insegnante di sostegno 
non era abbastanza brava. Occorre la 
sensibilità dei genitori per coinvolgere 
i ragazzi, spontaneamente non è facile. 

Quando Carlo finirà la scuola, i centri 
diurni dovrebbero essere la sua destina 
zione ma hanno liste di attesa enormi. Ci 
siamo già passati con mio fratello e vor 
remmo davvero evitare gli psicofarmaci, 
l’idea di parcheggio, la cronicizzazione. 
Mia mamma doveva firmare delle car 
te secondo le quali mio fratello avrebbe 
fatto un sacco di attività; in realtà mio 
fratello non faceva niente. Ma doveva fir 
marle, per paura che lo cacciassero. 


Con l'associazione di genitori di 
cui facciamo parte da anni chiediamo 
che i nostri ragazzi, secondo la legge 
328/2000, abbiano un progetto in ac 
cordo con tutte le istituzioni coinvol 
te: scuola, ASL, Municipio, un proget 
to ad hoc per ciascuno, per aiutarli a 
non peggiorare, a non cronicizzare e a 
non dover far spendere altri soldi alla 
società. 

Chiediamo parte dei soldi destinati 
ai centri diurni ma è difficile far passare 
un accordo tra le associazioni. È vero, 
l'assistenza fisica serve ma non las 
sistenza mentale, svaluta la persona e 
non l’aiuta a stare meglio. Bisogna cer 
care di far diventare la persona protago 
nista, responsabilizzandola su quanto 
deve fare. Carlo, quando taglia le patate 
e le carote, sa che dopo le mangeremo 
insieme nel minestrone. Eppure tan 


SOSTIENICI 
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ti dicono -Poverino... perché devi farlo 
lavorare? Carlo non parla anche perché 
non gli serve parlare: basta che faccia 
gli occhi dolci. Neanche gli fanno chie 
dere le cose, neanche dire grazie e, se io 
insisto, sembro cattiva. 

Vorremmo creare una cooperativa 
integrata in cui il ruolo dei ragazzi in 
seriti sia di aiuto a produrre: un agri 
turismo, con il lavoro della terra, di ri 
storazione, di pulizia. Non ci facciamo 
illusione che possano far da soli: do 
vranno essere accompagnati ma, alme 


no, non solo assistiti. 

Ora il futuro di Carlo è una scom 
messa e non mi importa di farlo stare 
in una bella villa... devi integrarti nel 
quartiere, devi vivere con gli altri, devi 
imparare a stare con gli altri. 


E gli altri devono poterti accogliere». OL 


fede e luce 


ONLUS 


Nella tua dichiarazione dei redditi (Mod. 730-1, CUD, UNICO) firma nel riquadro dedicato alle organizzazioni non 
lucrative di utilità sociale (ONLUS) Sotto la firma riporta il codice fiscale dell’Associazione Fede e Luce Onlus. 


SCELTA PER LA DESTINAZIONE DEL CINQUE PER MILLE DELL'IRPEF 


dee copertoni ivo 
E i 


nni (0 i lama dle ne 


ma Nome Gognome 


gettati. 19]6]0]0]0]6|810| 5] 8] 5] fi 


La scelta è complementare e non alternativa a quella dell'8x1000. 
Anche se non devi presentare la dichiarazione dei redditi puoi devolvere il 
tuo 5 per mille compilando la scheda fornita insieme al CUD. 
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® CHIESA 
® LITURGIA 
® SOLIDARIETÀ 


Abitare n 
nell'ordinarietà 


Intervista a Suor Veronica Donatello 


a cura di Cristina Tersigni 


Suor Veronica Donatello, responsabile del Settore per la catechesi delle persone di- 
sabili dell'Ufficio Catechistico nazionale della Cei, è tra le quaranta personalità, alle 
quali il presidente della Repubblica, Sergio Mattarella, ha conferito onorificenze al 
Merito della Repubblica Italiana nel 2016. 


Suor Veronica l’ha ricevuta “Per il suo contributo nella piena inclusione delle persone 
con disabilità" Romana, 42 anni, religiosa nella Congregazione delle Suore France- 
scane Alcantarine, è impegnata, sia come docente sia come membro di commissioni 
tecnico-scientifiche, nell'inclusione e partecipazione attiva delle persone con disabi- 
lità. È esperta in comunicazione aumentativa alternativa e Lis per l'accessibilità dei 


testi. Le abbiamo rivolto alcune domande. 


bbiamo letto che questo premio ti 

ha lasciato senza parole: come ri- 

conoscimento civile ci fa pensare 
al rapporto, spesso difficile ai nostri tempi, 
tra fede e laicità. Nell’inclusione di chi è ai 
margini della società è invece possibile un 
terreno di incontro? 

La Chiesa del Concilio che vediamo at 
tualizzata in questo tempo ci chiede pro 
prio questo: la Chiesa che sa uscire, che 
sa farsi prossima, che sa stare al fianco. 
Questo riconoscimento è un segno che la 
comunità cristiana veramente si è posta 
come chiesa in uscita, prossima non solo 
ad intra ma anche ad extra, in alleanza di 
impegno. Penso a tante nostre diocesi che 
danno voce a chi sta ai margini sostenen 
do le coppie, dalla pastorale dei fidanza 
ti, al cammino di catechesi, agli oratori, 
alla dimensione adulta con i centri diur 
ni, all'’accompagnamento alla morte, alle 
strutture del dopo di noi che coinvolgono 
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effettivamente realtà associative e la socie 
tà intera. Di dopo di noi parleremo anche 
nel prossimo seminario organizzato per il 
10 maggio p.v. a Bologna dall'Ufficio Cate 
chistico Nazionale. Siamo riusciti insieme 
a rimuovere delle barriere non solo fisiche 
ma anche mentali, a creare dei ponti. 


Hai detto di essere cresciuta in mezzo ai 
disabili ma invece di scappare e rifiuta 
re questa realtà ti ci sei immersa. Quale 
percorso è stato necessario? 


Un percorso di umanità! Accogliere tut 
to quello che succede, tutto quello che si 
può vivere a livello umano, nel confronto, 
scoprendo che avevo dei genitori diversi 
dagli altri perché sordi, mia sorella Chiara 
con la sua disabilità. Vivere quello che luo 
mo vive: la gioia, le frustrazioni, la rabbia... 
ma non verso i mici genitori, forse verso 


la società. A_volte anche verso la Chiesa 
quando ha rifiutato a mia sorella i Sacra 
menti o che a volte, negli anni passati, ha 
ghettizzato nella specialità e in luoghi ap 
partanti la presenza delle persone disabili. 
Ho avuto il dono e la grazia di avere due ge 
nitori che vivono la loro disabilità con sere 
nità e con donazione, pur avendo vissuto 
quello che vivono tutti i genitori come loro. 
Credo che mi abbia aiutato prima di tutto 
avere loro come testimoni e poi negli anni 
potermi confrontare con alcune persone 
che mi hanno fatto leggere la mia storia 
come storia di dono, non solo per me ma 
anche per una comunità, per la Chiesa. In 
somma, essendo umana nella verità, nella 
relazione e dentro quello che vivi. 


Quale cambiamento ritieni necessario 
per le persone con disabilità? 


Le stesse persone con disabilità de 
vono credere che hanno la medesima 


dignità degli altri, come sottolineò 
Benedetto XVI nel 2009 quando disse 
che, in virtù del Battesimo, siamo tutti 
evangelizzatori nella comunità. Anche 
quando si utilizzano linguaggi e diver 
se modalità. 

La comunità cristiana accoglie la 
sfida lanciata da papa Francesco del 
“tutti o nessuno” dell’1l giugno scor 
so. Una Chiesa che non accoglie tutti è 
una Chiesa che manca di alcune parti: 
come una casa a metà che non è una 
vera casa. Penso ad esempio alla litur 
gia della domenica, perché è ciò che 
rimane davvero nelle comunità, a pre 
scindere da vari cammini spirituali che 
si possono mettere in atto. Cercando 
sempre più di avere delle liturgie che, 
nella loro umanità e senza inventa 
re cose strane, valorizzino ciò che già 
hanno al loro cuore tenendo conto del 
la presenza di tutti. Poi penso alla pa 
storale giovanile, al gioco, all'oratorio, 
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alla catechesi degli adulti... non avendo 
paura della diversità, permettendo alle 
persone con disabilità di poter espri 

mere con gli altri e non solo testimo 

niare la propria fede. 


Nei tuoi interventi si coglie la necessità 
di considerare la persona con disabilità 
in pienezza: basta ai buonismi, agli in 
fantilismi.. ancora tanto presenti nel 
nostro quotidiano; come aiutare le per 
sone a cambiare questo sguardo sulla 
persona con disabilità e forse della per 
sona stessa su di sé e dei suoi familiari? 


È necessario normalizzare la loro pre 
senza: non solo alla “festa del malato” 0 
alla “festa della persona con disabilità”! 
In quanto fratelli della comunità cristia 
na, ne fanno parte e questo aiuta anche 
loro a rendersi conto che tutti hanno dei 
doni e dei limiti. 

La sfida è l’incontro, la conoscenza, la 
capacità empatica che si realizzano solo 
se permetti all’altro di far parte della quo 
tidianità e non di uscire solo nella pasto 
rale degli eventi. Ecco perché parliamo di 
inclusione. Tutti sono chiamati ad abita- 
re uno dei verbi usciti dal convegno di 
Firenze - il territorio, la storia. Hannah 
Harendt, la filosofa tedesca, sottolineava 
l’importanza di permettere di narrare la 
propria storia. Riconoscere allora, anche 
nella persona con disabilità, una capacità 
autobiografica. Permettiamo che esista- 
no nella nostra società. 


Anche in Amoris Laetitia n. 47 si sot 
tolinea che le coppie che vivono questa 
esperienza, comprendono che il loro fi 
glio può divenire dono solo se si sentono 
aiutate a rileggere questa storia. Soli non 
ce la si fa! È la sfida della chiesa: la chie 
sa non è io ma è un noi. La stessa cop 
pia sarà, con il suo sapere genitoriale, un 
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dono per la comunità cristiana. Questo 
avviene solo facendo spazio, lasciando 
che salgano in cattedra, che è poi la catte 
dra che ha scelto Dio, quella degli ultimi. 
Perché non osare? Chi lo fa scopre che è 
bello e possibile, come essere valorizzati, 
riconosciuti nei propri desideri... spesso 
invece parliamo, scegliamo noi per loro. 

La sfida è rivedere le nostre prospettive 
epistemologiche e lavorare contro l’idea 
dei benpensanti, come ai tempi di Gesù, 
che già conoscono e già sanno. Smetter 
di guardare l'altro come differente, pro 
blema, disfunzionale, caso, elemento di 
disturbo, BES... termini che rischiano di 
ghettizzare l’altro. Secondo Heidegger 
quando si parla di cura, l'esistere dell’al 
tro è la cura vera, prendersi cura della 
sua esistenza è farlo esistere. Cura senza 
alcuna accezione di assistenzialismo, di 
buonismo o di servizio di riabilitazione. 

Ci sono bellissimi studi e libri sulla 
dimensione spirituale della persona con 
disabilità, anche grave. Come Chiesa, ri 
schiamo di perdere ciò che per grazia 
abbiamo come dono. Sempre meno cer 
to, ringraziando Dio! Ho parlato recente 
mente con parroci e vescovi che incontra 
no coppie che hanno figli con disabilità 
nelle loro case ed è così bello! Sempre più 
si osa. Tanti chiedono non come non 
si può fare o se si possa fare, ma come. 
Chiedono aiuto, strumenti, come lavorare 
a fianco alla coppia. Un parroco mi rac 
contava che nel gruppo giovanile ci sono 
due adolescenti gravi allettati e il gruppo 
va due volte al mese a casa loro. Questo è 
bello e crea cultura nuova: significa met 
tere in atto prassi nuove ma ordinarie, che 
non escono sui giornali... le so io. Significa 
far rumore ognuno al proprio posto, con 
piccoli gesti di ordinarietà. OL 
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* MISERICORDIA 
* PAPA FRANCESCO 
* LITURGIA 


Abbiamo un cuore... 


inclusivo? 


a cura di Rita Massi 


a ormai quasi mezzo secolo a 

questa parte si è cominciato a 

parlare di integrazione delle per 
sone disabili, definite via via in vario 
modo: invalidi, handicappati, disabili, 
diversamente abili... quasi mai antepo 
nendo una parola semplice e chiara: 
persone. 


Questo termine non è un prezio 
sismo verbale ma è fondamentale per 
riconoscere prima di ogni altra specifi- 
cazione che un essere umano è perso 
na come tutti gli altri, con pari dignità 
e pari diritti come figlio di Dio e come 
cittadino. 

Oggi, superando il termine integra 
zione, parliamo di inclusione. Anche in 
questo caso non si tratta di un aggior- 
namento lessicale, bensì di una nuova 
frontiera verso la quale dobbiamo ten 
dere. Includere ha il significato di con 
tenere in sé, essere compreso, essere 
permeabili gli uni agli altri. 

Ricordando le parole di Papa Fran- 
cesco: «Dio, nel suo disegno d'amore, 
non vuole escludere nessuno, ma vuole 
includere tutti (...) mediante il Battesi 
mo, ci fa suoi figli in Cristo, membra del 
suo corpo che è la Chiesa. E noi cristiani 
siamo invitati a usare lo stesso criterio: 
la misericordia è quel modo di agire, 
quello stile, con cui cerchiamo di inclu 
dere nella nostra vita gli altri, evitando 


di chiuderci in noi stessi e nelle nostre 
sicurezze egoistiche». 


Ed anche il Presidente della Repub 

blica Sergio Mattarella esorta le isti 

tuzioni affinché «l'inclusione diventi 
realtà (...) Tanti passi avanti sono stati 
compiuti nella legislazione e nell’orga 

nizzazione sociale. Una maggiore sen 

sibilità culturale si è sviluppata attorno 
al valore positivo delle diversità e alla 
necessità di rimuovere barriere - anche 
occulte - che condizionano ed escludo 

no. Ma purtroppo tanti ostacoli devono 
ancora essere abbattuti: nella vita quo 

tidiana, nelle strutture economiche e 
sociali, nei pregiudizi di chi si sottrae ai 
doveri di solidarietà». 


"Dio, nel 

suo disegno 
d'amore, non 
vuole escludere 
nessuno" 


Papa Francesco 


Noi cristiani riusciamo ad esprimere 
pienamente nel nostro agire quotidia 
no, nel nostro stile di vita, quella mise 
ricordia cristiana che accoglie e include 
tutti? Papa Francesco ci esorta a segui 
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re l'esempio di Cristo «Quante persone 
stanche e oppresse incontriamo anche 
oggi, per la strada, negli uffici pubblici, 
negli ambulatori medici... Lo sguardo di 
Gesù si posa su ciascuno di quei volti, 
anche attraverso i nostri occhi. È il no 

stro cuore com'è? È misericordioso? E il 
nostro modo di pensare e di agire, è in 

clusivo? Il Vangelo ci chiama a ricono 

scere nella storia dell'umanità il disegno 
di una grande opera di inclusione, che, 
rispettando pienamente la libertà di ogni 
persona, di ogni comunità, di ogni popo 

lo, chiama tutti a formare una famiglia 
di fratelli e sorelle, nella giustizia, nella 
solidarietà e nella pace, e a far parte della 
Chiesa, che è il corpo di Cristo». 


Prendendo spunto da un depliant 
diffuso da una diocesi austriaca, e pub 
blicato su Schatten & Licht (ombre e 
luci in tedesco), abbiamo cercalo di ri 


flettere sulla effettiva e concreta capaci 

tà di inclusione da parte di noi cristiani 
a partire dalle comunità parrocchiali. 
Quanto, in pratica, questo stile di vita a 
cui fa appello Papa Francesco si riesce 
a praticare nelle nostre parrocchie, se e 
quanto potrebbe essere migliorato. 

La riflessione era stimolata da un ac 
curato e dettagliato questionario da cui 
abbiamo preso spunto per porre del 
le domande guida, adattate alla nostra 
realtà italiana, finalizzate non a dare 
suggerimenti o a suscitare sensi di col 
pa, ma semplicemente a stimolare una 
riflessione, a porre maggiore attenzio 
ne verso qualcuno o qualcosa a cui non 
avevamo pensato. Per comprendere se il 
nostro modo di agire da cristiani rispec 
chia lo spirito di misericordia, di inclu 
sione che ci viene sollecitato da Papa 
Francesco. OL 


«Ognuno di noi ha tante abilità e vive i propri limiti. Con rispetto, attenzione e spesso 
anche dolore, dobbiamo accettare i nostri limiti e quelli degli altri. Nella comunità 
possiamo e dobbiamo sostenerci dove serve aiuto. Solo in questo modo viviamo in 
fratellanza e viviamo ciò che significa inclusione. Dobbiamo imparare a considerare la 
presenza variopinta di realtà di vita, una ricchezza per la comunità, cercando anche di 
sensibilizzare tutti a trattare con delicatezza e sensibilità le abilità e limiti altrui. 
Inclusione è considerare e rispettare ogni persona con le proprie diversità come 
normale. Per vivere tutto ciò bisogna creare le condizioni giuste». (Schatten & Licht, 2016) 


Ci sono pedane o ascensori che per- 
mettono l’accesso in chiesa e nei locali 
parrocchiali? 


Ci sono parrocchiani che accompagna- 
no le persone che non possono andare 
da sole alla messa e/o ad altri eventi? 


La liturgia domenicale vede la parteci 
pazione anche di bambini e adulti con 
disabilità? Si cerca di capire quanti di 
loro ne restano lontani? 


Ragazzi con gravi difficoltà fisiche 
sono agevolati a partecipare nelle fun- 
zioni di ministranti? 
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I libri dei canti, gli avvisi e le informazio 
ni, come lorario delle messe o altre attività, 
sono ben leggibili (e se necessario scritti in 
Braille)? Sono disponibili ostie per celiaci? 


Il celebrante, specie durante l’omelia, 
parla con chiarezza e ad alta voce in 
modo che tutti possano capire bene? 


10 S sono conosciute e acco 
te in di È previst a fate una 
messa trad 1 i in 
coordinamento con altr tre SSA Î 


, oltre i ministri 
straordinari dell' cucarestia, ne ( 

che non possono più 
venire in parrocchia per conto proprio? 


10 accolti nell’ora- 
torio, nei centri estivi parrocchiali e nei 
vari gruppi di attività? 


nelle attività di gruppo per la loro età? 
si della Prima Comunione per un migliore 
inserimento dei bambini con difficoltà? 


Si organizzano Op‘ O CO 
per bambini con difficoltà o 
stiche? 


olan( 
por la a a gi IC 
e pellegrinaggi parrocchiali, campi estivi 
dei figli...? 


( > dei sacerdoti e delle altre persone 
della et) 


Si resta vicini alle perso 0? 


» in cui si cerca di coin- 


INCLUSIONE 


volgere anche e soprattutto quelle sole 0 
con problemi fisici o di senilità? 


| c ) U 
compensati? 


È previsto un momento di incontro 0 


, x l 3 SUS | 
le persone che non hanno un lavoro? È 
per accogliere e parlare con persone che 
stanno vivendo momenti difficili o hanno 
problemi? 


n formativi per 
le persone (o accudiscono gli anziani? 
Sono previsti corsi di lingua (e/o di cuci- 
na) per le persoi nmigrate? 


Le persone con disabilità fisiche e/o psi 
chiche hanno la possibilità di dare il lorc 
o nelle attività parrocchiali? 


Le realtà di Na presenti sul territo” 


rio della parrocchia sono se SO: 
( e? 


14 


SUL TERRITORIO 


x \ 
N 


x si | \\ 


a cura di Cristina Tersigni 


1 gioco di due parole dalla medesima 

pronuncia spiega l'essenza di que 

sta associazione milanese nata nel 
1998, grazie ad un gruppo di genitori di 
bambini molto piccoli, con gravi e com 
plesse disabilità, e di operatori che han 
no unito i loro intenti per dare risposte 
concrete a bisogni comuni. Così labilità 
descrive la condizione di fragilità e di 
spaesamento vissuta dal bambino con 
disabilità e dalla sua famiglia e l'abilità 
è la nuova condizione da raggiungere 
attraverso un percorso di crescita e au 
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*ASSOCIAZIONI 
e LABORATORI 
eSOSTEGNO 


tonomia sostenuto dai progetti e dal 
le attività dell’associazione. Al centro 
dei servizi e dei progetti c'è il bambino 
con disabilità, il suo benessere e la sua 
famiglia nella promozione continua e 
instancabile di una nuova cultura della 
disabilità. 


Lo spazio gioco: un luogo dove i bambi 
ni con disabilità diverse imparano a gio 
care con giochi e materiali adeguati che 
ne stimolano le capacità, facendo sco 
prire piacere e benessere, come toccare 


una palla, ascoltare una storia o lancia 
re piume, permettendo loro di vivere la 
dimensione del gioco, spesso negata da 
un intenso programma riabilitativo e 
scolastico. Imsegnando ai genitori e agli 
insegnanti le possibili modalità di gio 
co con i loro figli o allievi, organizzando 
laboratori integrati dove bambini con e 
senza disabilità gioiscano insieme, ad 
esempio, nella lettura di un libro. Ogni 
settimana, dal 2000, nello Spazio Gioco 
giocano 50 bambini nelle fasce da 0 a 3 
anni e da 4 a 10 anni. 


L'officina delle abilità: nel primo centro 
diurno per minori di Milano, si insegna 
ai bambini dai 5 agli Il anni, con limita 
zioni dell'autonomia nelle funzioni ele 
mentari, a diventare autonomi aiutando 
lia compiere gesti quotidiani, come ad 
esempio lavarsi i denti, mangiare da soli, 
aver cura di sé, saper stare insieme agli 
altri o attraversare la strada. Ogni giorno, 
dal 2008, accoglie 20 bambini in una fa 
scia oraria che va dalle 11,30 alle 18,30. 


La Casa di l'abilità: è sorta nel 2010 

a seguito di un'importante partnership 
con la Parrocchia - ed è l’unica comunità 
a Milano dedicata ai bambini con disa 

bilità in una situazione di grave disagio 
familiare. Grandi palloni variopinti alle 
pareti, porte e stanze colorate, un ampio 
salone con giochi e materassoni; letti 
colorati ma veri e propri letti pediatrici, 
bavaglini ricamati e kit per alimenta 

zione, animali di pezza e salsicciotti di 
tessuto e semi per mantenere la postura. 
Con 8 posti in accoglienza residenziale 
e 2 posti in accoglienza temporanea, la 
casa offre accoglienza ponte per accom 
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pagnare neonati con gravi patologie e i 
loro genitori al ritorno a casa; accoglien 
za a bambini con disabilità in situazione 
di abbandono, di disagio; l'accoglienza 
temporanea di bambini con disabilità 
complessa le cui famiglie richiedono 
momenti di sollievo dalle cure quoti 
diane (weekend o periodi più lunghi); 
pronto intervento per bambini con di 
sabilità i cui genitori momentaneamen 
te non sono in grado di accudirli a casa 
per urgenze o altre necessità particolari. 


Sostegno e sollievo 

per genitori e fratelli 

La famiglia: essere genitori di un bam 
bino con disabilità vuol dire imparare a 
crescere al suo fianco. Significa anche 
sapere come vivere e relazionarsi nella 
città con il mondo della riabilitazione, 
della scuola, della quotidianità. Questo 
percorso spesso è faticoso e quasi im 
possibile da affrontare senza un aiuto, 
e richiede tempo ed energie, sia psico 
logiche che fisiche. Per questo l’area fa 
miglia di l'abilità si muove sui fronti del 
sostegno e del sollievo. 

Attraverso il sostegno psicologico, i 
gruppi di autoaiuto per i genitori, i grup 
pi di dialogo per fratelli, i servizi di sol 
lievo e l'assistenza domiciliare perché 
la famiglia stia bene e cresca insieme al 
proprio bambino con disabilità. Con la 
presenza di un case manager che, ascol 
tando i bisogni della famiglia, crea il pro 
getto di vita per il bambino con autismo. 
Ogni anno vengono seguite 85 famiglie. 


A scuola di inclusione 
La scuola di l'abilità: servizi dedicati 


alla scuola e alla formazione per garan 
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tire il diritto all’inclusione. Gli educatori 
affiancano gli alunni con disabilità nel 
le classi per supportarli nei processi di 
autonomia e comunicazione. Attraverso 
laboratori si educano gli alunni all’inclu 
sione ("La balena Rosina" è uno di questi 
e prevede quattro appuntamenti per ogni 
classe per riflettere con i bambini sul si 
gnificato dell’inclusione e del rispetto 
dell'altro con un incontro finale per i ge 
nitori); seminari e incontri per operatori 
su gioco, educazione, autonomia. 


Per i disturbi dello spettro autistico 
Il Centro Agenda: l’incontro con tante 
famiglie di bambini con disturbi dello 
spettro autistico all’interno dei propri 
servizi ha contribuito a maturare la cre 
azione di servizi innovativi. 

Nel 2014 nasce, in convenzione con 
ATS Città Metropolitana di Milano, il 
Case Manager autismo, una figura pro 
fessionale che affianca le famiglie nel 
compito di creare un progetto di cresci 
ta per il proprio bambino. 

Seguendo le linee guida della SINPIA 
(Società Italiana di Neuropsichiatria 
dell'Infanzia e dell’Adolescenza), il Cen 
tro Agenda offre un intervento precoce, 
intensivo e curricolare per i bambini dai 
2a 7 anni, dal lunedì al venerdì dalle 
9.00 alle 13.00. Il nome viene dall’u 
tilizzo sistematico di supporti visivo 
simbolici detti agende, attraverso cui si 
potenziano i meccanismi comunicativi 
deficitari di bambini nella sindrome 
dello spettro autistico. Per i bambini, le 
attività hanno lo scopo di aumentare le 
loro competenze cognitive, stimolare la 
comunicazione, diminuire i comporta 
menti problema, sviluppare abilità rela 


zionali, comprendere gli atteggiamenti 
emotivi. Divenire quindi più autonomi 
e indipendenti. 

Per i genitori l’obiettivo del centro è 
trasmettere una maggiore comprensio 
ne della sindrome autistica, lo sviluppo 
di competenze educative, strutturare un 
ambiente che possa favorire un migliore 
benessere e la possibilità di incontrare e 
confrontarsi con altri genitori. 

Certamente una realtà con un ap 
proccio alle famiglie molto significativo 
nel territorio italiano. Anche per l’inte 
resse e lo sforzo evidente a rendere parte 
la società intera (ad esempio, a comin 
ciare dalla parrocchia, dai volontari che 
sostengono le attività, alle famiglie che 
partecipano con i loro figli senza disa 
bilità ai laboratori, agli enti pubblici 
interessati...) di un nuovo sguardo sulla 
disabilità fornendo strumenti, compe 
tenze e opportunità di partecipazione. 
Anche per questo Pabilità ha realizzato 


Uno strumento per comunicare: 
la CAA (Comunicazione Aumentativa Alternativa) 


una mostra, Maternage, che racconta 
il vissuto dei genitori e dei fratelli dei 
bambini con disabilità attraverso le loro 
testimonianze e gli oggetti quotidiani, 
trasformati poi in installazioni d’arte 
dall’artista Laura Morelli perché par 

lassero a tutti i visitatori e potessero dar 
loro l'opportunità di entrare nel “guscio” 
di queste famiglie, capirne le emozioni 
e le esperienze. Ha inoltre coinvolto un 
regista professionista nella realizzazione 
di un video (su YouTube: Aprire gli oc 

chi) che attraverso un gioco di pensieri, 
immagini simboliche e luce potesse far 
comprendere gli intenti dell’associazio 

ne e toccare il cuore delle persone. Nella 
consapevolezza che, se occorre sostene 

re la famiglia e impegnarsi al raggiun 

gimento della maggiore autonomia 
personale possibile per ogni bambino, 
è pure necessario continuare a lavorare 
per aprire gli occhi della comunità inte 

ra in cui quel bambino vive. OL 
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SCIENZA E VITA 


e ETICA 
® TERAPIE 
* GENOMA 


| geni del futuro... CRISPR Cas9 


Intervista di Cyril Douillet(O&L n. 213) 
Trad. di Rita Massi 


La nuova tecnica di intervento sul genoma umano, CRISPR Cas9, se impiegata per 
fini terapeutici apre la speranza per la cura di gravi malattie genetiche. Un risvolto 
morale inquietante viene però dalla possibilità di impiegare questa tecnica anche 
nella manipolazione delle cellule riproduttrici e dell'embrione. Riprendiamo da O&DL 
l'intervista di Cyril Douillet alla scienziata Mirelle Leduc, già insegnante e ricercato- 


re presso l'Université Paris XI, Orsay. 


uali promesse terapeutiche 
dietro questi progressi? 

È veramente una rivoluzione 
al livello del genoma umano, nella misu- 
ra in cui è un sistema semplice da utiliz- 
zare e poco costoso. Rimette in gioco la 
terapia genica che aveva sollevato gran 
di speranze alcuni anni orsono, ma non 
aveva dato i risultati attesi. CRISPR-Cas9 
è molto più semplice e funziona su tutti i 
genomi: umani, vegetali e animali. 

Per quanto riguarda la terapia genica 
con CRISPR-Cas9 sono state effettuate delle 
manipolazioni per esempio per la muco 
viscidosi e la miopatia di Duchenne. Per la 
mucoviscidosi alcuni ricercatori hanno pre- 
levato delle cellule intestinali da due malati 
e le hanno convertite in cellule IPS, vale a 
dire in cellule staminali pluripotenti. Queste 
cellule, sviluppandosi insieme, formano ciò 
che si chiama un “organoide”, mimando ciò 
che può succedere a livello di un organo, in 
questo caso l'intestino. Gli autori hanno uti- 
lizzato CRISPR-Cas9 per eliminare la muta- 
zione che genera la mucoviscidosi ed han- 
no ottenuto la riparazione totale di queste 
cellule. È un fatto straordinario, ma si tratta 
per il momento di un'azione a livello cellu- 
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lare non ancora a livello di un intero organo. 
luna prima tappa importante che permet 
terà forse un giorno di riparare tutte le cellu- 
le malate di un organo, e passare così ad uno 
stadio clinico, ma devono essere condotte 
ancora molte ricerche per arrivare fin lì. 


CRISPR - Cas9... cosa si 
nasconde dietro questo nome? 


In inglese CRISPR è l'acronimo di 
Clustered Regularly Interspaced Short 
Palindromic Repeats (brevi ripetizioni 
palindrome raggruppate e separate a 
intervalli regolari) e Cas9 è l'enzima 
associato a CRIPR. Si tratta, molto bre- 
vemente, di un meccanismo che sfrutta 
le sequenze del genoma di alcuni bat- 
teri con un ruolo immunitario e capaci 
per questo di riconoscere le sequenze 
estranee di DNA di un virus. L'enzima 
Cas9, come un paio di forbici, è in gra- 
do di tagliarle e rimuoverle precisamen- 
te in modo da non danneggiare il DNA 
del batterio. Infatti, la molecola batteri- 
ca viene poi ricostruita sfruttando i vari 
meccanismi di riparazione della cellula 
stessa. Questo escamotage, sviluppato 
dai batteri, può essere utilizzato anche 
per modificare porzioni di DNA uma- 
no, in quanto Cas9 può essere guidato 
verso opportune sequenze umane e per 
rimuoverle. Per il momento non si è an- 
cora al 100% di successo nella sua utiliz- 
zazione sul genoma umano. 


Lo stesso tipo di sperimentazione è sta 
to fatta con cellule affette dalla miopatia 
di Duchenne. Altre applicazioni vengono 
attualmente realizzate a livello di alcuni 
tipi di cancro la cui causa è virale ed anche 
a livello di cellule infettate da HIV. Tutto 
ciò apre delle grandi prospettive cliniche. 


In cosa questa tecnica pone delle que 
stioni etiche? 

Per ciò che riguarda le terapie fisiche, 
non esiste alcun problema etico. La prin 
cipale questione etica viene da terapie 
genetiche germinali, vale a dire a livello 
delle cellule riproduttrici o dell’embrio 
ne. Infatti con CRISPR-Cas9 si può mo 
dificare facilmente il genoma umano 
presente in tutte le cellule tra cui le cellu 
le germinali (ovociti e spermatozoi). Tali 
modificazioni saranno trasmesse anche 
alle generazioni successive. 

Dei tentativi sono stati recentemente ef 
fettuati in Cina, ma senza successo. Impor 
tanti riviste scientifiche si sono rifiutate di 
pubblicarne i risultati per motivi etici. Que 
sto problema è stato sollevato nel vertice 
internazionale di Washington del dicembre 
2015. Si può lavorare liberamente sull'em 
brione o sulle cellule germinali? Poniamoci 
la domanda. Il problema è che non si sa af 
fatto dove questo può condurci... Se si fa la 
correzione di un gene, cosa si trasmetterà 
alle generazioni seguenti? Significa pren 
dersi una responsabilità verso un bambino 
che potrebbe ritrovarsi con delle malattie 
molto più gravi. Senza contare che manipo 
landolo, si rischia di uccidere l'embrione. 

L'altra tappa è quella di riparare il 
gene di un ovocita o di uno spermatozoo. 
Non si sa nulla su ciò che accadrà al mo 
mento della fecondazione! Tale tecnica ci 


conduce verso una certa presa di potere 
sulle generazioni future. Gli americani e 
i francesi per il momento hanno detto di 
no, ma non gli inglesi ed i cinesi. Si tratta 
di un problema etico mondiale. Im nome 
di cosa governare l'umanità di domani? 


E possibile mettere dei limiti? 

Bisognerà stabilire una vera morato 
ria a livello mondiale, una sospensione 
di tutte le terapie genetiche germinali. 
Ma questo non è accettato da tutti. 


Alliance Vita parla della possibilità 
di una “catastrofe ecologica umana”. 
Cosa ne pensa lei? 


L'uomo è e resterà comunque fragile. 
Non bisogna pensare che un giorno si 
arriverà a guarire l’uomo, con un geno 
ma “perfetto”, come il transumanesimo 
può far pensare. 

Un genoma perfetto non. significa 
niente perché non può esistere. Infatti 
parlare di genoma perfetto significhereb 
be averne uno di riferimento. Per il geno 
ma non c'è e non ci sarà mai! Sarebbe il 
rifiuto di un'umanità eterogenea. Il geno 
ma che possiede geni migliorati e scelti 
porterebbe ad un individualismo totale: 
l’uomo non avrebbe più bisogno degli 
altri, pensando che non sarebbe mai più 
malato! Con questa tecnica riemerge l'i 
dea che l’uomo sarebbe solo genetica. Ma 
questo è completamente falso; si sa che il 
contesto, l'ambiente influenzano il geno 
ma. Anche gli scienziati lavorando sulle 
malattie genetiche hanno bisogno di un 
certo contatto con le persone malate e le 
loro famiglie, perché la fragilità e la vul 
nerabilità richiedono condivisione. OL 
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SCIENZA E VITA 


* AUTISMO 


® GENETICA A 
® STORIA 


I geni del passato... HandiCHE?!? 


di Emanuele Mendola 


pprofonditi studi condotti dall'ar- 
cheologa Penny Spikins (del di- 
partimento di Archeologia dell'U- 
niversità di York, in Inghilterra), hanno 
riscontrato la totale assenza dei geni chiave 
dell'autismo sia nel genoma dei Neander- 
thal, che in quello dell'homo di Denisova, 
entrambi nostri “vicini” parenti. C'è poi un 
salto, uno scalino nell'evoluzione umana, 
che finora gli studiosi non sono riusciti a 
spiegare: la teoria dell’archeologa sostiene 
che nell'età della pietra alcune disfunzioni 
del comportamento potrebbero essere sta- 
te veicolo di innovazione e creatività. 
L’elevata concentrazione, la scarsità di 
empatia, l'attitudine a focalizzarsi uni 
camente sull'analisi, sulla teorizzazione, 
sullo studio e comprensione di argomen- 
ti spesso tecnici e difficili, l’assiduità, la 
perseveranza e la metodicità sono proprio 
alcune delle caratteristiche tipiche di per- 
sone con autismo ad alto funzionamen- 
to (0 sindrome di Asperger). Invece, un 
pensiero molto creativo si può facilmen- 
te riscontrare anche nei disturbi del tono 
dell'umore di tipo bipolare, tipico delle 
persone che sviluppano allucinazioni. 


Secondo l'interessante studio della dr.ssa 
Spikins, intitolato The stone age origins of 
autism, certi individui estremamente siste- 
matici, capaci di applicarsi in modo molto 
focalizzato nel loro compiti sarebbero stati 
indispensabili allo sviluppo della nostra so- 
cietà fin dai tempi più remoti. 


Nonostante l'autismo ad alto funziona 
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mento sia stato diagnosticato all'inizio del 
19° secolo dai dottori Ranner e Asperger, 
studiando le biografie e basandosi su testi 
monianze scritte, è stato possibile attribuire 
disturbi dello spettro autistico anche a per 
sone defunte. I nomi che emergono dalle ri- 
cerche storico psichiatriche sono “pesanti” 
sia per la qualità che per l'importanza del 
le loro scoperte, invenzioni e creazioni. La 
sindrome di Asperger è stata infatti ricono- 
sciuta in tratti del carattere di Michelangelo, 
Newton, Mozart, Darwin, Van Gogh, Ford, 
Einstein, Hitchcock, Steve Jobs. 


C'è un'estrema 
somiglianza tra le 
pitture rupestri antiche e 
alcuni disegni realizzati 
al giorno d'oggi da 
persone autistiche. 


Mi sono immaginato un ragazzotto se- 
duto nell'angolo di una fredda e buia ca- 
verna a giocare qualche millennio fa con 
delle pietre. A_forza di sbatterle tra di loro, 
casualmente, creò una superficie affilata. Si 
tagliò. Qualcuno della sua tribù intuì il po- 
tenziale di questi rivoluzionari microliti. È 
la nascita di punte di freccia, armi e utensili 
di uso quotidiano! Lo stesso potrebbe essere 
accaduto per la musica (all'inizio prodotta 
esclusivamente da strumenti a percussione 
molto simili a quelli usati dai bravi musicisti 
della Chicco Sband), o per l'arte (perfezio 
natasi sulle pareti delle caverne). Chi ci dice 
che le meravigliose rappresentazioni che 


conosciamo oggi non siano state ispirate da 
qualcuno andato a “giocare” con i rimasu 
gli di un focolare? Qualche “giocherellone” 
avrebbe tranquillamente potuto rappresen 
fare sulle pareti della sua caverna le scene 
epiche a cui aveva assistito accompagnando 
gli amici cacciatori. A riprova di ciò, è stata 
rilevata l'estrema somiglianza tra le pitture 
rupestri antiche, e alcuni disegni realizzati 
al giorno doggi da persone autistiche. 

E ancora, la religione nelle sue forme 
primordiali, era divulgata da sciamani 
che vivevano stati di trance e allucina 
zioni. Oggi potremmo etichettare questi 
comportamenti come "schizofrenia". È 
buffo pensare che le stesse esperienze ex 
trasensoriali, un tempo attribuivano un 
elevato ruolo sociale, mentre oggi vengo 
no banalmente trattate come "disturbi". 


Tutto questo riguarda persone e fatti 
molto lontani nel tempo. E oggi? Da qual 
che anno c'è un posto a Milano (Via Luigi Pi 
randello 84) ribattezzato AspieCafè, dove 
ogni due sabati le associazioni di promo 
zione sociale LEM, Gruppo Asperger Onlus 
e Aspergerpride, (le cui mission sono dare 
spazi di confronto, di integrazione, di arric 
chimento culturale a persone con la sindro 
me di Asperger), che si autodefiniscono più 
semplicemente Aspie organizzano incontri 
di confronto e giochi di società. 


Viviamo in un mondo in cui le mac 
chine volanti e tante altre idee sprigio 
nate dalla mente di qualche “folle” fanno 


Personaggi famosi con caratteristiche 
della sindrome di Asperger: da sinistra 
Michelangelo, Van Gogh, Einstein e Jobs 


ormai parte della nostra quotidianità. 
Magari questo (e mi auguro altri) Aspie 
Cafè si rivelerà un incubatore di idee 
brillanti. 

In Italia la famosa legge 68/99 (che ha 
come finalità la promozione dell'inseri 
mento e dell'integrazione lavorativa delle 
persone disabili nel mondo del lavoro attra 
verso servizi di sostegno e di collocamento 
mirato), sembrerebbe non tutelare a suffi 
cienza il diritto al lavoro degli Aspie. Nono 
stante questa apparente lacuna sono molti 
i professionisti che riescono a conciliare la 
propria patologia con la vita professionale, 
talvolta con un vantaggio per quest'ulti 
ma. A titolo di esempio, tempo fa mi è sta 
ta raccontata la storia di un ingegnere con 
l'ossessione per l'ordine, a cui era stata affi; 
data la direzione della logistica di un centro 
commerciale; o della compagnia di assicu 
razioni che aveva assunto un perito che con 
la sua maniacale attenzione ai dettagli era 
riuscito a smascherare alcune truffe messe 
in atto da "impavidi’ clienti! 

Come ricordato dall'archeologa Spi 
kins: «ciò che ci rende umani non è una 
singola mente "normale", ma una com 
plessa interdipendenza tra menti diver 
se in cui l'autismo -a quanto pare sem 
bra aver giocato un ruolo chiave». OL 
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ESPERIENZE 


® FEDE E LUCE 
e INIZIATIVE 
® CONDIVISIONE 


Una veglia-laboratorio 
per il Giovedì Santo 


di Gemma Caputo Giuliani e Bruno Galante 


La Comunità La Vigna di Fede e Luce si riunisce nella parrocchia Maria S.S. del Buon 
Consiglio di Napoli dove, da alcuni anni, anima la Veglia di preghiera del Giovedì 
Santo. Gemma, una mamma della comunità e Bruno ci descrivono intenti, passaggi 
e segni della veglia-laboratorio dello scorso anno, nello spirito di condivisione che 


anima le nostre comunità. 


testo “Eterna è la sua Misericordia” 
(ed. Paoline, 2016) del monaco bene 
dettino Fratel Michael Davide è stato il 
punto di riferimento per la nostra veglia. 


Il modo in cui Fratel Michael Davide 
interroga la Parola di Dio promuove una 
riflessione personale, favorisce una per- 
sonale “presa di controllo” nei confronti 
della Parola e genera consapevolezza. 


Ma il testo di Fratel Davide non ba- 
stava. L'esperienza che a Fede e Luce dà 
molta importanza ai gesti, alla relazione 
di scambio e al silenzio fecondo, ha spin- 
to ad una fusione dei linguaggi perché la 
veglia, alla quale avrebbero aderito mol- 
te altre persone, fosse un momento di 
ascolto ma anche di azione. 

La parola laboratorio è composta da 
due parti: labor nel senso di attività, fare, 
agire e orare nel senso di contemplare, 
guardare con stupore, pregare. 

Il lavorare in un gruppo dispone a 
nuove scoperte, ad interrogarsi, al rac- 
contare di sé per accedere a nuovi signi- 
ficati di se stesso e del contesto. 

Il mettere in gioco il proprio corpo e non 
solo la testa, lo scoprirne la forza vitale ed i 
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movimenti possibili, spesso negati o repres- 
si, fa approdare a prospettive diverse. Con il 
“laborare” possiamo dare voce ad un’ener- 
gia mentale spesso sopita e deposta. 


I MOMENTI DELLA VEGLIA 

La veglia si apriva con un’introduzio- 
ne e si articolava intorno a otto punti di 
riflessione. 


Introduzione: “Gesù camminava dinanzi a tutti 
salendo verso Gerusalemme” (Luca 19,28) 
Non si può restare a guardare senza prendere 
posizione 


Segno: Alzarsi dal proprio posto, prendere un lumino, 
deporlo ai piedi dell'altare dell'Adorazione. 


“Sono forse io Signore”? (Mt, 26 14-25) 
Avere la propria vita tra le mani 


Segno: Dipanare in silenzio una matassina di 
stoppa, simbolo della propria vita, interrogando- 


si dei propri nodi interiori. 


Come Maria di Betania. (Gv. 12, 1-11) 
Non negare gesti di amore 


Segno: Annusare il nardo, portato da Gerusalem- 
me e scegliere se farsi o no profumare. 


Scegliere senza tristezza (Dt.30,19-20) 
Amare e lasciarsi amare 


Segno: Respirazione, preghiera del povero 
“Gesù, Figlio di Dio, abbi pietà di me” 


4) Unsegno per stare sulla strada giusta (Le, 19,18) 


La stessa successione dei punti di ri- 
flessione proposti è stato stimolo per un 
“percorso laboratoriale interiore” in cui 
ci si interrogava sulla personale strada 
da percorrere. 

Ciascun momento prendeva spunto 
dalla Parola di Dio del Vecchio o del Nuo- 
vo Testamento. 


Alla lettura della Parola seguiva prima 
una riflessione tratta dal libro di Fratel 
Davide e poi il momento del segno. 


In questa fase si agiva con modalità 
non verbali per attualizzare e trasporte il 
messaggio ascoltato. 

Al momento del segno seguiva un 
ultimo momento di ascolto centrato in 
modo particolare sul come vivere e con- 
cretizzare la “Misericordia”. 

La musica, i canti, le sonorità interiori 
hanno accompagnato l'interiorizzazione, 
selezionato la “partecipazione”, abituato 
a non essere “ripetitori”, saper reggere il 
silenzio di se stessi. 


Trovare Gesù nel fratello più povero 


Segno: Formare una coppia con chi è seduto 
vicino. Fare un gesto di accoglienza, guardarsi 
negli occhi, toccarsi le spalle. 


Pregare (Matteo 6,14): 
Pregare per chiedere e per impegnarsi 


Segno: Cantare insieme il Padre Nostro 


Non lasciarsi intimidire dal fallimento, il padrone 
della vigna e il vignaiolo/Gesù (Luca 13,1-9). 


Segno: Silenzio fecondo: interrogarsi sulla pro- 
pria misericordia. 


“Vuoi guarire”? (Giovanni 5,1-16) 
20 LI Fab . È 
Gesù interroga i desideri che “ci paralizzano 


Segno: Cantare insieme “Grazie alla vita” 


Essere figli (Giovanni 8, 31-32) 
Figli non si nasce ma si diventa 


Segno: Si forma un cerchio prendendosi per 
mano, con una mano si prende quella del vici- 
no, con l'altra si accoglie. Ascoltando la musica e 
guardandosi negli occhi. 


LA "CURA" DELL'ASCOLTO 


La veglia-laboratorio è stato un modo 
per esprimersi, per tessere relazioni, per 
imparare, per fare esperienze, per canaliz- 
zare emozioni; la dimensione “laboratoria- 
le® improntata su azioni concrete ha atti- 

fato modi di pensare che favoriscono una 
nuova visione delle cose, per riconoscere le 
abitudini alle quali si vive ancorati. 

I partecipanti hanno iniziato a speri. 
mentare emozioni vere, legate all'esperien- 
za del proprio corpo e della propria voce. 


Lo spazio e il tempo sono stati riem- 
piti di significati che i ritmi di vita attuali 
non ci fanno esplorare. Lungi dal dive- 
nire un palcoscenico in cui si dà spazio 
al proprio individualismo esasperato, il 
momento di preghiera della veglia è stata 
l'occasione per rileggere la Parola all'’om- 
bra dei vissuti personali scaturiti dai ge- 
sti segno proposti. 

Si è reso evidente che è possibile essere 
ascoltati, ma che è necessaria una “cura” 
ad ascoltare se stesso ed una “cura” ad 
ascoltare gli altri - le persone e i testi. 

Tutti si sono potuti riconoscere parte 
di un processo più ampio ed è stato pos- 
sibile assaporare il profumo del proces- 
so evangelico. 

Ha preso così corpo l'ipotesi fonda- 
mentale che non si può educare all’a- 
scolto della parola di Dio se non si educa 
all'emozione, generando un'attenzione 
diversa alla “fede” e alla “fiducia” che già 
vive in “latenza” in ciascuno di noi pro- 
prio perché Dio ce l’ha messa. 

(Chi desidera il testo completo della 
veglia può richiederlo a ombreeluci@fe- 
deeluce.it) OL 
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FEDE E LUCE 


di Elisabetta Cantarelli e Mariangela Dodi 
Comunità Condivisione di Fidenza 


Ti rendo lode padre perché hai rivelato 
ai piccoli i segreti del tuo regno... 


sempre una grande emozione assi 

stere alla nascita di una vita, veder 

sbocciare un germoglio... e questa è 
stata l’esperienza vissuta dentro la gran 
de e benedetta realtà di Fede e Luce a fine 
giugno, sull'Appennino Tosco Emiliano, 
nella piccolissima realtà di Scorcetoli. 

Lì, accolti da uno splendido sole, noi 
Parmensi della pianura, abbiamo condi 
viso in clima di vera festa e gioia autentica 
l’incontro coi “marittimi” di Avenza e coi 
nuovi amici “montanari” di Scorcetoli. 

Ancora una volta si è avverato il mi- 
racolo della speranza, della fiducia, della 
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e SEMI DI COMUNITÀ 
* PREGHIERA 
e CONDIVISIONE 


fede nella possibilità di porre un piccolo 
ma fondamentale segno per avere uno 
sguardo nuovo verso i “piccoli” che dif 
ficilmente trovano spazio nella nostra 
quotidianità. 


Si è acceso un piccolo lume che neces 
siterà sicuramente di tanto olio per resta 
re acceso, ma credo che, come le vergini 
sagge della parabola, questi nuovi amici, 
genitori e ragazzi, abbiano scoperto dove 
e come procurarsi quest’olio; a noi tutti 
spetta il dovere di accompagnarli con e 
nella preghiera incessante. 


A Scorcetoli, un piccolo paesino vicino a 
Pontremoli (MS ), dall’apparente niente 
è nata una bellissima festa, da qualche 
semplice incontro è nata una comunità 
Fede e Luce. 


La mattina, quando siamo arrivati col 
pullman, eravamo pochi, ci sembrava ci 
fosse poca gente... poi molte persone sono 
arrivate con tanta voglia di stare insieme, 
di mettersi in gioco e condividere ogni 
momento, ciascuno con i propri doni e le 
proprie fragilità, in questo posto “fuori dal 
mondo” dove il tempo sembrava essersi 
fermato qualche decennio fa. L'accoglien- 
za è stata organizzata sotto un enorme 
gazebo, per il pranzo sono stare apparec 
chiate due lunghe tavolate bianche nel 
prato, sotto la fresca ombra delle piante. 
A fine pranzo ci siamo raccolti in chiesa e, 
prima della celebrazione della Santa Mes- 
sa, C'è stato il mimo (bellissimo!) prepara- 
to con cura dagli amici di Avenza sulla pa- 
rabola degli invitati a nozze (Lc. 14, 16-24). 

Ho avuto la netta sensazione che quel 
banchetto nuziale, del quale parlava il 
Vangelo mimato, poteva essere paragona 
to al pranzo vissuto insieme poco prima, 
nell'amore e nella cordialità: ho ringrazia 
to il Signore per aver potuto farne parte. 


Quel giorno, a Scorcetoli, accolti dalla 
neo comunità di Fede e Luce, mi sono sen 
tita come “a casa”. Ancora una volta è l'ac 
coglienza la grande attrattiva di questa realtà 
che, con la sua capacità di farti sentire atteso 
edamato, ti conquista e ti trasforma. 


È: stato così fin dall'inizio dell'incontro, 
quando un gioco rompi ghiaccio ci ha po 
sti luno accanto all'altro per conoscerci. 
Allo stesso modo a tavola, dove la condivi 
sione del cibo è diventato un modo piace 
vole e connaturale di condividere un tratto 
della propria storia. Tutto evocava un clima 
di festa e comunione e, conseguentemen 
te, ti percepivi una cosa sola con tutti. Alla 
fine della giornata ero felicissima, ricca di 
quella gioia semplice che ti riempie la vita 
e ti porta a ringraziare di quei doni speciali 
che Dio ha voluto definire «i piccoli». 

Di quella giornata, infatti, ricordo so 
prattutto i volti: Anita, Francesca, Luca e 
tutti i suoi amici. Da questi volti ho impa 
rato ancora una volta a guardare avanti con 
speranza e fiducia, certa che la nostra forza 
consiste nel rimanere uniti “Da questo tutti 
sapranno che siete mici discepoli, se avrete 
amore gli uni per gli altri? (Gv 13, 34-35). 
Non mi rimane altro che ringraziare la 
“piccola” Comunità di Scorcetoli per la 
bella accoglienza che ci ha riservato ma, 
soprattutto, per l'entusiasmo ed il coraggio 
con i quali questi amici hanno intrapreso il 
lungo viaggio nella riscoperta di quei valori 
veri e indispensabili per essere felici, che 
sono l'amore e la condivisione della vita. 
«Il Signore è all'opera e grazie ai “piccoli” ci 
fa vivere giornate di gioia piena. 
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UN FIUME 
DI PACE 


di Angela Grassi 


Ad aprile vivremo l’assem- 
blea provinciale; quando que 
sto numero uscirà non sarò più 
coordinatore di Un fiume di 
pace. Così ho pensato di usare 
questo spazio per dire grazie 
a lutti per questi otto anni. Da 
Cattolica, l'avvio delle tre pro 
vince italiane, è stato un cre 
scendo di incontri, emozioni, 
pianti e sorrisi con persone 
che prima non conoscevo € 
che ora fanno parte della mia 
grande famiglia di Fede e Luce. 
Persone lontane che sento vici 
nissime. Ragazzi e genitori che 
mi hanno insegnato tanto. È 
vorrei raccontarvi due cose che 
mi porterò dentro per sempre. 
Quando abbiamo vissuto una 
formazione sul testo evangelico 
del giogo, la mia amica Daniela 
ha sintetizzato tante parole in 
una semplice frase: «Ognuno 
di noi ha uno zaino. Più o meno 
pesante. Fede e Luce vuol dire 
che Angela mi aiuta a portare 
il mio e io aiuto lei col suo». 
Credo dica il senso della no 
stra amicizia e dei legami che 
nascono nelle nostre comu. 
nità. Un altro ricordo è legato 
a Jamil, che ho conosciuto a 
Shefaram, in Galilea. Jamil è un 
ragazzo Down. A ogni incontro 
si presenta in giacca e cravatta: 
«| un momento importante 

dice — Ci vuole il vestito della 
festa». E lui che ha voluto ini 
ziare il discernimento con una 
preghiera. Lui che a tavola ha 
benedetto noi e il cibo che stava 
per arrivare. Ecco: Jamil cono 
sce la strada. I ragazzi conosco 
no la gioia di stare con Gesù e 
ce la rivelano. Questo mi ha 
insegnato Fel. Di questo dico 
grazie, con tutto il cuore. OL 


26 Ombre e Luci 137 


DALLE PROVINCE 


KIMATA 


di Pietro Vetro 


Una. comunità francese 
della Provincia di Finistère ci 
scrive perchè viene in pellegri- 
naggio a Roma dal 13 al 17 mar 
zo e avrebbe piacere d’incon- 
trarci. Da subito, decidiamo di 
trascorrere la cena insieme. Vi- 
sto che sono in visita a Roma, 
li ospiteremo nella Basilica di 
S. Agnese huori le Mura, dove 
s'incontra periodicamente la 
comunità del Girasole. Il posto 
ospita anche il Mausoleo di S. 
Costanza, costruzione molto 
suggestiva con i mosaici cri 
stiani più antichi di Roma. 

Grazie in particolare all’im 
pegno delle comunità del Gira 
sole e di Villa Patrizi (quest’ul 
tima. la prima. comunità 
italiana), abbiamo trascorso 
una serata molto carina, in tipi 
co spirito Fede e Luce: serenità, 
allegria, canti, un momento di 
preghiera e tanto tanto cibo! 
naturalmente, principali ospi 
protagonisti sono stati i nostr 
ragazzi, con la loro accoglienza 
e conla loro presenza: Roberta, 
Marco, Giovanni, Massimilia 
no, Favia. 

I nostri amici francesi ci 
hanno. salutato  regalandoci 
una piccola statua della Nostra 
Signora di Folgoet, che i loro 
due assistenti spirituali hanno 
benedetto, in ricordo del no- 
stro incontro. 

Sono poi ripartiti tutti per 
tornare nelle loro case, a Fini 
stère (la Fine del Mondo: un 
nome suggestivo!), in Breta- 
gna. E chissà che un giorno 
non ricambieremo la visita, 
laggiù alla Fine del Mondo! OL 
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MARI E 
VULCANI 


di Gaetano Russo 


Il 19 Febbraio la comunità 
Emmanuel di Acerra (NA) ha 
eletto il nuovo coordinatore. | 
inutile sottolineare che le pre 
senze più gioiose e rasserenanti 
sono state quelle dei ragazzi, te 
stimonianza di un legame con 
un Padre che non abbandona 
mai e di una sicurezza non do 
vuta dall'inconsapevolezza del 
momento, anzi... i loro sguardi 
nell'osservare i presenti ripor 
tavano alle parole che Gesì dis 
se ai discepoli nel brano della 
tempesta sedata: Poi disse loro: 
Perché siete così paurosi? Non 
avete ancora fede? VC A4-A10. 

E questi sguardi sono stati 
fondamentali anche per accom 
pagnare la comunità a guardarsi 
dentro e a mettersi a nudo di 
nanzi al Signore per riconosce 
re i propri bisogni. Perché mo 
strarsi nudi, fragili, bisognosi di 
qualcosa che manca, spaventa e 
tende a farci nascondere. 

L’elezione non poteva che 
avvenire “im un soffio”... quel 
lo dello Spirito Santo capace 
di animare il Discernimento 
personale e di comunità per 
essere sicuri della scelta. È stata 
un'esperienza bella e profon 
da, ringrazio il Signore per aver 
individuato in. Luisa Russo 
(amica storica di Fede e Luce) 
e Giovanna Di Nardo (genitore 
del dolcissimo Mattia) le nuove 
coordinatrici di comunità e rim 
grazio loro per aver risposto SI 
alla chiamata; lo ringrazio per 
il coordinatore uscente Antonio 
Piscitelli e per tutti quelli che in 
tanti anni si sono messi al servi 
zio per costruire la storia di que 
sta meravigliosa comunità. Au 
guri alle nuove coordinatrici! OL 


VAI SU PER ALTRE NOTIZIE 


LIBRI E ALTRO 


SE TINI FEDERICO ROBBE 
Seveso 1976, oltre la diossina 

ED. ITACA 

2016 — 155 PAGINE 


Un passo indietro nella recente storia italiana nel libro di Robbe che narra le vicende relative al primo 
disastro ambientale italiano vissuto all'epoca della TV e le reazioni della popolazione, della società, della 
politica e della Chiesa rispetto alle sfide urgenti che quell'incidente mise in moto. Riconosciamo già allora 
i meccanismi comunicativi molto forzati e condizionati dalla paura che anche oggi, come le false notizie in 
rete, sono incredibilmente capaci di alimentare sfiducia, scelte sbagliate o affrettate. La politica già sembra 
ben lontana da quell'ideale di responsabilità di servizio che immaginiamo la debba rivestire ma non per 
tutti i suoi rappresentanti dell'epoca. Stupisce positivamente quel che l'esperienza Seveso ha prodotto nel 
la ricerca sugli effetti della diossina, sui laboratori e sui centri di osservazione e controllo della salute ancora 
attivi. La Chiesa riesce a farsi pragmaticamente vicina a chi è in difficoltà: “capace di auto organizzarsi, di 
rispondere ad un bisogno e rimboccarsi le maniche, di partire dalla realtà e non da disegni ideologici 0 
da linguaggi astratti” come sottolinea Tornielli nella prefazione. Una Chiesa-corpo che sa farsi carico delle 
sue membra, anche quelle più deboli, quando la vita con le sue urgenze ed emergenze, chiama. - C.T. OL 


LUCA RUSSO 


L'EUTANASIA LUCA RUSSO 


L'eutanasia di Dio 


ED. SEMPRE COMUNICAZIONE 
2016 — 140 PAGINE 


Il libro di Luca Russo è un vero trattato di teologia, esposto attraverso le riflessioni di un “padre” che 
assieme alla sua sposa ed alle figlie nate dal loro matrimonio, accoglie quei “figli”, scartati dalla vita. La 
loro famiglia (che fa parte della Comunità Giovanni XXXIII fondata da don Benzi) è formata da bambini 
e adulti non più soltanto affidatari o pazienti in rianimazione, ma figli, non soltanto uomini e donne 
provati dalla vita o problemi, ma fratelli, sorelle in grado di dare amore e di suscitare amore negli altri. 
L'autore mette in risalto il vero valore di queste vite, ci fa vedere i loro volti, ci fa sentire la loro debolezza 
e la esalta perché è vera forza. La loro vita preziosa é immagine di Cristo sulla croce e il nostro compito 
è quello di stare con loro, essere vicini per restituire dignità attraverso la forza di una vera famiglia che 
dia loro la possibilità di riconoscersi belli, deboli, ma belli. Le esistenze più affrante chiedono consola 
zione, ed ogni gesto consolatorio che noi facciamo è Dio stesso a compierlo. “Tanto sono preziose le 
membra più deboli dell'umanità al cospetto di Dio che egli le abita nella pienezza” E ogni qual volta si 
pensa di poter decidere e scegliere tra la vita e la morte per una persona sofferente, altro non si fa che 
] ‘eutanasia di Dio. Il libro scritto con un linguaggio poetico e complesso richiede una lettura lenta e 
attenta; non tutto è pienamente e facilmente condivisibile, tuttavia offre validi e significativi spunti di 
riflessione che potrebbero essere proposti in gruppi di preghiera o di formazione. - R.M. OL 
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LIBRI E ALTRO 


Ao aa Cr a vo BT 


FABRIZIO MARIA CORTESE 
Ho amici in paradiso 
2017 — 95 MINUTI 


Il film è interpretato da ragazzi disabili e attori professionisti. Racconta una disabilità scanzonata, 
senza drammi che da una lettura di sé stessa non attraverso diagnosi ma attraverso emozioni, affetti, 
amori; tutto ciò che è in grado di segnare il passaggio da insieme di cellule a persona. 

La parte più convincente, che è poi il paradigma della trama, è l'incontro casuale ma forzato tra un 
uomo di successo con l'indole al guadagno facile ed uno degli ospiti dell'Istituto don Guanella di Roma. 

Da un'iniziale distanza fisica e morale si avvierà un percorso che diventerà esistenziale, metafora 
del perdersi per ritrovarsi. Sorprende notare, ma forse neppure troppo, come tutti i personaggi che 
interagiscono con i protagonisti con disabilità abbiano alle spalle un proprio personale dolore, quasi a 
dire che la felicità non richiede competenze, è immediata da comprendere, mentre il dolore ti chiede 
spazio, tempo, silenzio. 

Dopo diversi ostacoli il risultato sarà l'opportunità di saper leggere la fragilità come opportunità per 
sé stessi e l'aver creato legami che saranno per la vita. I dialoghi a volte non sono in grado di descrivere 
fino in fondo quella semplicità che confonde i sapienti, mantenendosi più sulla fragilità che inteneri 
sce e commuove. Un tentativo coraggioso tutto sommato ben riuscito. - Marcella Potenza OL 


Visto al cineforum... 


Dallo scorso anno, con le comunità di Fede e Luce di Roma ci incontriamo per un cineforum in 
una sala del Convento Santi Apostoli grazie alla disponibilità del nostro assistente spirituale Padre Ro- 
berto. Lo scorso anno abbiamo visto "Belle e Sebastien" e "Le Cronache di Narnia", mentre quest'anno 
ci siamo incontrati per vedere insieme "Azure Asmar" e "Ho amici in paradiso". Con quest'ultimo film 
abbiamo sperimentato una nuova esperienza: incontrare il regista del film, Fabrizio Maria Cortese. 
Fabrizio è stato subito disponibile a partecipare al cineforum e a vedere con noi il film ed è stato molto 
emozionante per tutti! 

Il film è stato girato nel Centro dell'Opera Don Guanella di Roma con otto attori ospiti inseriti nel 
cast. Uno di loro, Paolo Silo, fa parte di Fede e Luce e noi tutti lo conosciamo bene! La storia parla 
di un uomo che, per evitare il carcere, accetta di passare un anno come operatore del Centro Don 
Guanella. Al suo arrivo, il Direttore, impersonato da Antonio Catania, gli spiega la prima regola: "Sii 
sempre gentile con i pazienti e abbracciali ogni volta che te lo chiedono". Il protagonista ci mette un 
po ad adeguarsi a questo nuovo stile di vita. Come dice Laura «all'inizio non riusciva a dormire per 
ché i ragazzi russavano e lui andava a dormire nella sua macchina. Ma piano piano si affeziona». È 
propone addirittura di mettere in scena uno spettacolo con gli ospiti del centro di cui diventa grande 
amico. Il regista Fabrizio invece ci ha detto di essersi ambientato subito con gli attori ospiti del Centro 
ma che sono state necessarie parecchie settimane per ottenere la loro attenzione 0, come ha detto lui, 
"il silenzio", per poter poi passare alla recitazione e poi alle riprese vere e proprie. A Marco è piaciuto 
molto riconoscere il posto dove spesso organizziamo la Festa della Primavera; Gianni mi ha voluto 
dire, emozionato che c'erano bambini Down nel film e che dovevo dirlo a sua sorella. 

Fabrizio si è dimostrato molto affabile e gentile anche con noi e chissà che non ne esca qualche 
bella collaborazione per il futuro! 

PS: Grande successo a Hollywood! Il film è stato selezionato per una rassegna di cinema italia 
no passato e presente: ha superato qualsiasi barriera culturale, emozionando la sala, spingendola ad 
un lungo applauso terminato con una standing ovation. Per altro vedi http://mww.aldiladelcinema. 
com/amici-paradiso-conquista-hollywood/. - Rita Dinale OL 
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VIOLA E MIMOSA 


di Giulia Galeotti 


er tanti giorni la mia mamma non 

ha fatto altro che pensare ad Anna 

Lapper. Forse la ricorderete: qualche 
anno fa, una sua statua gigante — focome- 
lica e incinta - dominò Trafalgar Square, 
e il dibattito pubblico. Fece scandalo (fece 
impressione, non. giriamoci attorno) la 
presenza ingombrante di una donna che - 
nonostante la sua evidente disabilità fisica — 
esibiva un pancione e la forza disarmante di 
una maternità comunque gioiosa e potente. 


Ebbene, nei primi giorni dopo l'inciden- 
te in cui si è rotta l'omero del braccio sini 
stro, nell'impossibilità assoluta di occuparsi 
della mia sorellina neonata, la mia mamma 
non ha fatto altro che pensare a come Anna 
Lapper, focomelica e determinata, abbia co- 
struito il suo rapporto con il figlio. Perché 
già senza l'uso del braccio dominante, a un 
bebè non puoi far nulla. Cambiargli il pan- 
nolino, ad esempio; avvicinarlo al seno per 
allattarlo, ninnarlo anche solo un po”. 

Perché, si sa, la maternità passa an- 
che per una buona dose di fisicità. Ma 
forse — riflette la mamma - fisicità non 
è solo portare il bimbo in braccio, fargli 
le coccole tradizionali, cambiargli con 
delicatezza un pannolino o insaponarlo 
con cura durante il bagnetto: forse esiste 
anche una fisicità dello sguardo, dell’u- 
dito, la carezza di una parola, l’abbrac- 
cio di un sorriso pieno. Pensare ad Anna 


Lapper le ha fatto bene. Le ha dato forza. 
Una forza che ci è venuta anche grazie a tan 
{e persone. Siccome la mia sorellina nuova 
è vispa come una montagna russa perché 
praticamente non dorme mai, il babbo ha 
avuto bisogno (oltre a giorni di permesso) 
di un po di aiuto; che poi, oltre a curar la 
pupa, occorreva accudire anche la mamma 
(io, ormai, faccio da sola...). Allora è venuta 
la nonna, son venute le zie, ma anche tante 
amiche - giovani e meno giovani - e qual 
che amico. “Però”, ha pensato la mamma, 
“che meraviglia non essere soli”. Che poi la 
maggior parte delle persone la mamma e il 
babbo le hanno conosciute a Fede e Luce (0 
{ramite Fede e Luce), pensa un po’. 


Qualche settimana dopo la mamma ha 
cominciato a fare la fisioterapia — lontano 
da casa. Niente auto (non può guidare), 
niente bus (a lungo non si è sentita sicu- 
ra), niente motorino (ovviamente!), e allo 
ra via a piedi. Ha attraversato in lungo e in 
largo Roma, quella matta della mamma. 
E ha pure un po’ allungato il percorso: 
perché? Perché così, per giorni e giorni, è 
passata sotto la casa di Stefano Di Franco 
(il nostro Capitano). Ora lui vive qualche 
piano più su, è vero... ma passare davanti 
al suo portone è stato comunque un modo 
per salutarlo. E per dire grazie a Fede e 
Luce, meraviglioso girotondo in cui sem- 
pre meno capisco-chi-aiuta-chi. OL 
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